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A REALIDADE EDUCATIVA DAS PESSOAS COM SINDROME
DE EDWARDS

Shakira Lorrane Damaceno Reis

Silvia Lucia Lopes Benevides

RESUMO

O estudo objetivou analisar os dilemas, desafios e possibilidades de intervencao
educativa para pessoas com Sindrome de Edwards - SE. Para a suarealizagéo
langcou mao da abordagem qualitativa, de cunho descritivo, com a utilizacao de
entrevistas semiestruturadas, envolvendo 4(quatro) maes de pessoas com SE.
A analise dos dados foi inspiradanaanalise tematica de Laurence Bardin (2011).
Como aportes tedricos principaisrecorreu aos estudos de Mantoan (2003); Rosa
et al (2013); Barnes e Carey, 2018) e Cortivo, Camargo e Panis (2021). Os
resultados apontam como principais dilemas: o impacto emocional do
diagnastico, os processos de aceitacao familiar, a rede de cuidados e o direito a
educacdo, atrelados as barreiras sociais - arquitetdnicas, atitudinais e
metodoldgicas- e a luta por servigos especializados. A escola constitui-se como
um espaco formativo importante e necessario para as pessoas com SE,
considerando o seu comprovado potencial para a aprendizagem. Faz-se
necessario ampliar o debate académico sobre essa sindrome no campo da
educacao, com estudos que explorem métodos e praticas de ensinoinclusivos,
rompendo com o0s modelos homogeneizantes e respeitando as suas
singularidades.

Palavras-chave: Inclusdo; Experiéncias formativas; Sindrome de Edwards.

ABSTRACT

The study aimed to analiyze the dilemmas, challenges and possibilities of
educational intervention for people with Edwards Syndrome - SE. To carry it out,
a qualitative approach was used, using semi-structured interviews, involving 4
(four) mothers of people with SE. Data analysis was inspired by the thematic
analysis of Laurence Bardin (2011). As main theoretical contributions, we used
the studies of Mantoan (2003); Rosa et al (2013); Barnes and Carey, 2018) and
Cortivo, Camargo and Panis (2021). The results pointto the main dilemmas being
the emotional impact of the diagnosis, the processes of family acceptance, the
care network and the rightto education, linked to social barriers - architectural,
attitudinal and methodological - and the struggle for specialized services. The
school is an important and necessary training space for people with SE. It is
necessary to expand the academic debate on this syndrome in the field of
education, with studies that explore inclusive teaching methods and practices,
breaking with homogenizing models and respecting their singularities.

Keywords: Inclusion; Formative experiences; Edwards syndrome.



INTRODUCAO

O presente estudo teve por objeto, a realidade enfrentada pelas pessoas
com Sindrome de Edwards (SE) e seus familiares na implementacdo e
acompanhamento do seu processo educativo. Objetivou analisar junto aos
familiares os dilemas, desafios e possibilidades de intervenc¢éo educativa para
criancas, jovens e adultos com SE.

O interesse pelo estudo surgiu da experiéncia como irma de uma crianga
de 5 anos com diagnéstico de Sindrome de Edwards (trissomia 18), assim como
estudante do curso de Pedagogia. Essa duplacondi¢caoimplicou a pesquisadora
na busca de referenciais tedricos que contribuissem no acompanhamento
qualificado dessa crian¢a, considerando a dificuldade vivenciada pela familia,
em virtude da escassez de recursos e servi¢os voltados para essa sindrome,
principalmente no que se refere as intervenc¢des educativas para o seu
desenvolvimento.

A SE é também conhecida como Trissomia do Cromossomo 18,
decorrente da presenca de material genético extra que pode afetar todas as
pessoas indistintamente de raca, etnia ou situacdo socioecondmica. Em
segundo lugarno ranking populacional de sindromes genéticas, a SE € a mais
prevalente depois da Sindrome de Down, conforme descrevem Rosa et al.
(2013).

Apesar de sua importancia clinica, a SE permanece pouco registrada e
quase desconhecida, no meio cientifico e educacional e entre a populagéo de
maneira geral. A maior parte de informacgdes sobre ela encontra-se em estudos
genéticos e clinicos, sendo escassas as informacgdes relacionadas a abordagem
educacional envolvendo as pessoas com essa sindrome complexa.

No banco de teses e dissertacées da CAPES, consultado em marco de
2024, a Sindrome de Edwards foi abordada apenas quatro vezes, prevalecendo
pesquisas do tipo genético-clinico, somente uma delas abordou a perspectiva
educacional. Esse estudo néo tratou da especificidade decorrente da SE, trouxe
uma discussao sobre inclusdo de pessoas com deficiéncia e apresentou
intervencdes pedagdgicas desenvolvidas em sala comum envolvendo um aluno

com SE. O nosso estudo diferentemente, foca na apresentacdo da sindrome,
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suas caracteristicas, marcos de desenvolvimento, dilemas e possibilidades

formativas a partir das experiéncias familiares.

A experiéncia vivenciada nas atividades extensionistas desenvolvidas no
curso de Pedagogia junto ao Projeto de extensao Incluirna Escola possibilitou-
nos um contato maior com a realidade das escolas do municipio, no que
concerne a inclusdo das pessoas com deficiéncia, em particular, da experiéncia
e/ou conhecimento dos/as educadores/as sobre a SE. Pudemos constatar o
desconhecimentogeneralizado sobre a SE. Portodas as escolas que passamos,
0s depoimentos desses/as eram 0S mesmos: sequer ouviram falar sobre a
referida sindrome.

A escassez de estudos é um grande problema, visto que compromete a
divulgacéo de informacdes relevantes sobre a sindrome, afetando diretamente
praticas e estratégias em abordagem voltada para as pessoas que vivem essa
condicdo. Portanto, € importante o desenvolvimento de pesquisas que
contribuam para divulgara realidade e condicdo de vida das pessoas acometidas
com a SE. Nesse sentido, a presente pesquisa visou contribuir para preencher
essa lacuna.

Para o alcance do pretendido, realizamos pesquisa qualitativa, de carater
descritivo, tendo como técnica de coleta de dados, entrevistas semiestruturadas
voltadas para 4 familiares de pessoas com SE. Para a analise de dados da
entrevista, utilizamos a técnica de andlise tematica inspirados em Bardin (2011,
p. 222).

Para fins didaticos organizamos o estudo a partir de quatro tépicos:

No topico 1- EXPERIENCIAS FORMATIVAS VIVENCIADAS PELAS
PESSOAS COM SINDROME DE EDWARDS- apresentamos 0S conceitos
fundamentais paracompreensao da realidade vivenciada pelas pessoas com SE
no seu processo formativo.

Nos subtopicos: 1.1 A Sindrome de Edwards- apresentamos 0s
aspectos principais da Sindrome, caracteristicas e condi¢des fisicas e no 1.2-
Limitagc6es e potencialidades das pessoas com Sindrome de Edwards para
a aprendizagem- discutimos o conceito de incluséo, destacando os aportes
legais que asseguram o direito a escolarizacdo a todas as criancas, jovens e
adultos e refletimos sobre a importancia da escola no processo de socializagdo

e melhoria na qualidade de vida das pessoas com SE.
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No tépico 2 — TRACANDO OS CAMINHOS- apresentamos a

metodologia e os percursos metodolégicos percorridos para a realizacdo da
pesquisa.

No tépico 3 - DILEMAS , DESAFIOS E POSSIBILIDADES
ENFRENTADOS PELAS FAMILIAS NO PROCESSO EDUCATIVO DAS
PESSOAS COM SINDROME DE EDWARDS - apresentamos os resultados das
entrevistas discutindo as experiéncias formativas vivenciadas pelas pessoas
com SE e os dilemas , desafios e possibilidades enfrentados pelas familias no
processo educativo das criancas, jovens e adultos com SE e, finalmente, no
topico 4- CONSIDERACOES, tecemos comentarios conclusivos sobre os

resultados alcancados.

1. EXPERIENCIAS FORMATIVAS VIVENCIADAS PELAS PESSOAS COM
SINDROME DE EDWARDS

1.1 A Sindrome de Edwards-

A Sindrome de Edwards, conforme Rosa et al (2013) foi descrita pela
primeira vez no ano de 1960, pelo cientista britanico John Hilton Edwards e
colaboradores. Ao estudarem o caso de um recém-nascido com multiplas
complicacdes congénitas e problemas com o desenvolvimento cognitivo,
identificaram a condi¢cao como resultado de umaterceira célulaligada a um par
de cromossomos, no cromossomo 18 (trissomia 18). Na trissomia h& um
cromossomo extra em algumas ou em todas as células do corpo do bebé. Em
vez da contagem dupla regular, o bebé tera trés cdpias do cromossomo 18.
Isso tornara o desenvolvimento dos 6rgaos do bebé anormal (Rosa, et al, 2013
Barnes e Carey, 2018).

As primeiras descricdbes de diagnoéstico pré-natal da trissomia do
cromossomo 18, ocorreram no inicio da década de 1970. Atualmente, a suspeita
diagndstica da SE no periodo pré-natal pode ser levantada pela ultrassonografia
fetal e apds 0 nascimento por meio do estudo cromossémico pelo exame de
cariétipo (Rosa, et al, 2013, p. 115). De acordo com Souza et al. (2010) a
sindrome acomete em maior namero, as pessoas do sexo feminino. A idade
avancada da mae, também & um fator importante para uma maior incidénciada

sindrome.
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A SE caracteriza-se por um quadro clinico amplo, com acometimento de

multiplos 6érgdos e sistemas. As manifestacfes clinicas da sindrome sao
diversas, com descricao na literatura de mais de 130 diferentes anomalias,
podendo envolver praticamente todos o0s Orgdos e sistemas como descreve
Rosa (et al, 2013). As caracteristicas fenotipicas mais comumente presentes
sdo: deficiénciamental grave com retardo no desenvolvimento neuropsicomotor;
anormalidades de crescimento, cranio e face, torax e abdome, extremidades,
orgdos genitais, além de malformacdes em 0Orgdos externos. Isso torna a
expectativa de vida dessas criangas, extremamente baixas (ROSA, et al., 2013);
Cortivo, Camargo e Panis (2021). Entretanto, Carey (2011, apud Barnes e
Carey, 2018) adverte que,

esses disturbios ndo s&o universalmente letais, como as vezes
descrito; 5-8% destas criangcas vivem apés seu primeiro ano de vida
sem medidas extraordinarias. E, uma vez que a idade de uma crianga
€ superior a um ano, ha 60% de chance de viver além dos 5 anos de
idade.

Nessa direcao Cortivo, Camargo e Panis (2021) bem como Trindade e
Pescador (2021) em relatos de casos de acompanhamento as criancas com 7 e
12 anos de idade (respectivamente) com a sindrome, destacam que € possivel
ter umamaior sobrevida e melhorqualidade de vida com apoio familiar associado
ao trabalho multiprofissional.

No Brasil, de acordo com Rosa et al. (2013) a identificacdo dos pacientes
com trissomia do cromossomo 18 durante o pré-natal é importante,
especialmente para planejar o nascimento, uma vez que a interrupcédo da
gravidez ndo € permitida por lei, com excec¢do apenas para casos de risco de
morte da mae ou quando houver violéncia sexual).

As complicagbes decorrentes da Sindrome que podem levar a Obito
sao: instabilidade neuroldgica, insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia respiratoria,
comunicagao interventricular, persisténcia do ducto arterial, pneumonia por
aspiracado, predisposicdo a infeccOes e apneia. Essas condi¢cdes podem exigir
cuidados médicos intensivos e frequentes hospitalizacdes, o que pode
impossibilitar por exemplo, a frequénciaregular a escola, necessitando muitas

vezes de um acompanhamento educativo domiciliar.

1.2- LimitagcOes e potencialidades das pessoas com Sindrome de Edwards

para a aprendizagem


https://www.bing.com/ck/a?!&&p=a73172ed8bfed646c5ccc435dc0f5c434118df4c07f860ab1d72f0045592dcfdJmltdHM9MTczNDA0ODAwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=17dc2d00-7d9a-6d42-24f5-3e307cbf6cee&u=a1aHR0cHM6Ly9tZWQuZXN0cmF0ZWdpYS5jb20vcG9ydGFsL2NvbnRldWRvcy1ncmF0aXMvZG9lbmNhcy9yZXN1bW8tZGUtc2luZHJvbWUtZGUtZWR3YXJkcy1nZW5ldGljYS1tYW5lam8tZS1tYWlzLw&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=a73172ed8bfed646c5ccc435dc0f5c434118df4c07f860ab1d72f0045592dcfdJmltdHM9MTczNDA0ODAwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=17dc2d00-7d9a-6d42-24f5-3e307cbf6cee&u=a1aHR0cHM6Ly9tZWQuZXN0cmF0ZWdpYS5jb20vcG9ydGFsL2NvbnRldWRvcy1ncmF0aXMvZG9lbmNhcy9yZXN1bW8tZGUtc2luZHJvbWUtZGUtZWR3YXJkcy1nZW5ldGljYS1tYW5lam8tZS1tYWlzLw&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=a73172ed8bfed646c5ccc435dc0f5c434118df4c07f860ab1d72f0045592dcfdJmltdHM9MTczNDA0ODAwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=17dc2d00-7d9a-6d42-24f5-3e307cbf6cee&u=a1aHR0cHM6Ly9tZWQuZXN0cmF0ZWdpYS5jb20vcG9ydGFsL2NvbnRldWRvcy1ncmF0aXMvZG9lbmNhcy9yZXN1bW8tZGUtc2luZHJvbWUtZGUtZWR3YXJkcy1nZW5ldGljYS1tYW5lam8tZS1tYWlzLw&ntb=1
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Pudemos observar que a informacdo e a intervencdo precoce e

adequada, sdo fundamentais para garantir uma melhor qualidade de vida para
as pessoas com SE. Estudosrealizados por Rosa et al. 2013) revelam que essas
pessoas usualmente alcancam alguma maturacdo psicomotora e sempre
continuam a aprender. Alguns casos de trissomia do cromossomo 18, tém sido
descritos com inteligéncia normal. A participacdo da familia € fundamental para
o desenvolvimento global da crianca.

Barnes e Carey (2018) apresentam um estudo feito por Baty et al. (1994)
sobre o desenvolvimento motor das criancas com SE, no qual a partir de
guestionarios aplicados aos pais, juntamente com registros médicos,
demonstraram as atividades realizadas pelas criancas, com progressado de

habilidades de acordo com a idade, conforme quadro abaixo:

Primeiro ano: emitir sons, rolar, sorrir responsivamente, reconhecer e reagir a adultos
préximos;
Dois a trés anos: sentar apoiado, permanecer com objetos, imitar, brincar com jogos de
bebés, sentar independente e reconhecer palavras;
Quatro a seis anos: rastejar conscientemente, brincar sozinha, seguir comandos simples,
ajudar em tarefas de higiene, ficar de pé, entender causa e efeito e uso de sinais;
Criancas mais velha: identificar objetos comuns, usar andador, rastejar, entender palavras
e frases.

(Baty et al.1994 apud Barnes e Carey, 2018, p. 21)

Baty et al. (apud Barnes e Carey, 2018) observaram que mesmo
apresentando uma deficiéncia de desenvolvimento de severa a profunda, as
criancas com SE conseguiam desenvolver muitas habilidades da infancia e
continuavam sempre aprendendo. Carey (2010, apud Barnes e Carey (2018,
p.21) nos seus estudos também destaca que todas as criancas com SE irao
progredir atingindo alguns marcos de desenvolvimento, embora lentamente.

Diante dessa dinamica aprendente, Carey (2010, apud Barnes e Carey,
2018) atenta para o usoinadequado dotermo “vegetativo” utilizado em decisdes
de suporte de vida, nas situacdes de terapia intensiva.

Podemos inferir que a capacidade humana de aprender € ilimitada, em
gualquersituacao ohumano estaaberto para aprendizagens. Aqui 0S processos
educativos exercem um papel primordial e a escola enquanto instituicdo que
tem como funcdo social ofertar educacado formal visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadaniae sua

qualificacdo para o trabalho. A educacéo escolar, no contexto das politicas
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publicas brasileiras, € fundamental para garantir o pleno exercicio da cidadania

e 0 acesso aos direitos sociais, econdémicos, civis e politicos para as pessoas
com SE.

A Constituicdo Federal, estabelece que o Brasil deve promover o bem de
todos, sem preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras
formas de discriminagéo, além de determinar que todos séo iguaisperantea lei,
sem distin¢cdo de qualquer natureza.

A Lei Federal n°®8.069/1990, Estatuto da Criangae do Adolescente que
dispbe sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e da outras providéncias,
define as criancas e os adolescentes como sujeitos de direitos, em condicéo
peculiar de desenvolvimento que demandam protecéo integral e prioritaria por
parte da familia, sociedade e do Estado. Essas leis estabelecem que todos tém
direito a uma educacéo de qualidade, com direito a uma formacéo integral, nos
seus aspectos fisico, psicoldgico, intelectual e social.

Nessa perspectiva, de acordo com Mantoan (2003) no processo de
escolarizacao é importante para o sucesso da aprendizagem, explorar talentos,
atualizar possibilidades, desenvolver predisposi¢des naturais de cada aluno,
reconhecendo as dificuldades e limitagbes, porém compreendendo que essas
nao conduzem nem restringem o processo de ensino

A educacédo de qualidade, para além do acesso aos conhecimentos
historicamente produzidos, contribui na construcdo de relagdes sociais
inclusivas que favorecam o desenvolvimento humano em todas as suas
dimensdes, proporcionando condicbes de dignidade, e valorizacdo da
diversidade.

Subsidiada por essas leis mais amplas, uma extensa legislagdo vem
explicitar os direitos as pessoas com deficiéncia frequentarem escolas comuns
e demais espacos sociais, além de participarem da vida familiar e de sua
comunidade.

Como exemplo, as Diretrizes Nacionais para a Educacao Especial na
Educacdo Baésica, 2001; a Politica Nacional de Educacdo Especial na
perspectiva da Educacao Inclusiva, 2008; a Resolucéo n°4/2009 que institui as
Diretrizes Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na
Educacao Basica, modalidade Educacéao Especial.; o Decreto n®7.611/ 2011

que dispbe sobre a educagdo especial, o atendimento educacional
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especializado e d& outras providéncias, entre outras, consolidadas na Lei n®

13.146/2015 que institui a Lei Brasileira de Inclusédo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).

A inclusdo prevé que “Todos” os alunos, sem excecdo, devem
frequentar as salas de aula do ensino regular. O objetivo é que a escola se abra
para as diferencas, acolhendo e respeitando as diferentes formas de ser e estar
no mundo. Uma educacao que seja inclusiva sem ser homogénea e que acolha
todos 0s mundos sem que isto represente um sé mundo (Veiga Neto, 2005).

A inclusdo movimenta toda escola, pois exige melhorias nas técnicas
pedagogicas, nas metodologias sobretudo, nos processos de convivéncia,
ensinando habilidades como empatia e comunicacdo. Sendo assim, néo

beneficia somente as pessoas com deficiéncia, todos ganham.

2—- TRACANDO OS CAMINHOS

2.1 Percurso metodolégico

Para realizagdo da pesquisa lancamos méo da abordagem qualitativa,
considerando a observacao feita por Minayo (2013) que essa se ocupa do nivel
subjetivo e relacional da realidade social e € tratado por meio da histéria, do
universo, dos significados, dos motivos, das crencas, dos valores e das atitudes
dos atores sociais. E caracterizada como descritiva, quanto aos objetivos, que
de acordo com Gil (2008) descreve caracteristicas de determinadas populacdes
ou fendmenos, pretensao que se aproxima do nosso estudo.

Compondo a pesquisa qualitativa utilizamos como técnica de coleta de
dados, entrevistas semiestruturadas voltadas para 4 familiares de pessoas com
SE, considerando que esse tipo de entrevista permite ao pesquisadoruma maior
liberdade de variar os questionamentos dependendo dos rumos que as
respostas tomarem.

Para selecéo das pessoas a serem entrevistadas, utilizamos os critérios:

v' serem familiares de pessoas com SE que estdo em idade escolar;

v'se disponibilizarem a participar da entrevista.

Em virtude da escassez do publico com perfil indicado pela pesquisa em
nossa regiao, contactamos com a Associacdo Nacional Sindrome do Amor,

(grupo de apoio a familias de criancas, jovens e adultos com sindromes
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genéticasraras e graves). Realizamos as entrevistas remotas, de forma online,

por meio de ferramentas de chamada de video pelo Google Meet. Esse formato
de entrevista foi bastante utilizado nas pesquisas durante a pandemia de Covid-
19, mostrando-se eficaz.

As entrevistas foram gravadas apOs autorizacdo das entrevistadas e
posteriormente, transcritas.

A andlise dos dados foi inspirada na analise de contetdo de Laurence

Bardin (2011), a partir de categorias de analise definidas em funcédo dos temas
e padrdes recorrentes, como ideias repetidas, topicos ou formas de expressao.

A andlise de conteudo segundo Bardin é,

um conjunto de técnicas de andlise das comunicac¢8es visando obter,
por procedimentos, sisteméticos e objetivos de descricdo do contetdo
das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicBes de
producdo/recepcdo (varidveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
2011, p. 42).

Para Franco (2008, p. 20) é,

(...) um procedimento de pesquisa que se situa em um delineamento
mais amplo da teoria da comunicagdo e tem como ponto de partida a
mensagem”, permitindo, assim, ao pesquisador, fazer inferéncias
sobre qualquer um dos elementos da comunicacdo: (i) as
caracteristicas do texto; (i) as causas e/ou antecedentes das
mensagens; (iii) e os efeitos da comunicagdo”, demonstrando o
engendramento entre as diferentes alternativas de aprofundamento
sobre a materialidade empirica produzida.

Para a anélise de dados, utilizamos a técnica de analise tematica, a partir
de nucleosteméaticos que para Bardin (2011, p. 105) sdo nucleos de sentidos
gue compdem a comunicagao e cuja presenca, ou frequénciade aparicdo podem
significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido.

Foram realizadas entrevistas com quatro maes de pessoas com sindrome
de Edwards que relatam seus dilemas e perspectivas sobre o0 processo
educativo dos seus(as) filhos(as). Todas as entrevistas foram codificadas para
manter o sigilo do participante por M1 a M4, para as maes, e para o0s(as)
filhos(as)utilizamos nomes ficticios. Optamos pela integridade absoluta do texto,
mantendo a exatiddo do contetdo, transcrevendona integra, as expressées das

entrevistadas.

2.1.1 Descricao dos sujeitos da pesquisa:



12
Por questao ética, para preservar os sujeitos da pesquisa de qualquer

desconforto, utilizamos nomes ficticios:

Mée 1- mae de Elisa, uma adolescente de 17 anos, reside na cidade de Santo
André SP, que cursou até o Ensino Fundamental.

Mae 2- Mae da Catarina, crianca de 5 anos que estuda no primeiro periodo,
Educacao Infantil, reside na cidade de Curacéa -Bahia.

Mae 3 — Mae de Henrique,um adulto com 18 anos, reside em Vitdria - Espirito
Santo, cursou até o sétimo ano do Ensino Fundamental.

Mée 4 — Mae de lasmim, uma adultacom 31 anos, cursou até o quinto ano do
Ensino Fundamental, reside em Guarulhos—Sao Paulo. Continuou frequentando
a APAE (Associacédo de Pais e Amigos dos Excepcionais).

2.1.2 Descricao e analise do contetudo das entrevistas

Depois de uma primeira leiturada entrevista e anéalise foram selecionados
os procedimentos de categorizagao, a partir de trechos da entrevista que foram
transcritos. Esse procedimento permitiu-nos proceder a analise do que estava
explicito no texto para obtencdo de indicadores que possibilitou-nos fazer
inferéncias. Organizamos a analise em 4 categorias: impacto do diagnéstico;
aceitacao dos(as) filhos(as) como eles(as) séo; cuidados/rede de apoio e direito
a escola, apresentadas na primeira coluna do quadro abaixo.

Na segunda e terceira colunas, respectivamente, apresentamos a
Unidade de Registro e a Unidade de Contexto. De acordo com Bardin (2011, p.
134), aunidadederegistro “é a unidade de significagao codificada e corresponde
ao segmento considerado unidade base. Segundo Franco (2008, p.41) “é a
menor parte do conteudo, cuja ocorréncia € registrada de acordo com as
categorias levantadas”.

Bardin (2011) observa que a unidade base pode ser a palavra, o tema, a
frase, em nossa pesquisa, optamos pela frase. A unidade de contexto esta
relacionada com a unidade de significacdo, ou seja, a perspectiva (ou as
perspectivas) pela qual(is) vai se analisar a unidade de registro. A autora orienta
que todos os codificadores devem seguir 0 mesmo contexto, escopo e

abrangéncia de compreenséo da unidade de registro.
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Quadro 1: Categorias que emergiram das entrevistas realizadas com as méaes

de pessoas com SE

Categorias Unidade de registro Unidade de contexto
Figuei muito assustada, quando os | (...) diante dos exames foi
médicos apontaram problemas na constatado trissomia 21, a
gestacdo(...) O médico falou que sindrome de Down, foi um
era sindrome de Edwards. Ai a choque, mas fui me preparando
gente pensou: "Sera que € isso para o diagnostico (...) ai a
mesmo?" Ele respondeu: "Sim, é geneticista comentou (...) ela
sindrome de Edwards." (Mae 1). ndo tem nenhuma caracteristica

visivel de sindrome. (...) fizemos
um exame de cariétipo.

O médico falou que era
sindrome de Edwards.

1 ai ela[geneticista] veio com
Impacto do conversinha [...] € porque ela vai
diagnéstico comegar ainda a convulsionar, e

al vai atrasar. E eu nem sabia
que era convulsdo (Mae 1).
(...) foi uma crianca planejada, com | (...)foi feito o exame cari6tipo
muito carinho pelos pais, entdo o | para descobrir qual sindrome
diagndstico impactou em toda a | ele tinha, com 45 dias de
convivéncia do casal, amigos, | nascido. (...)ele teve que nascer
colegas de trabalho, familiares (Mae | com 37 semanas por estar
3). abaixo do peso, e foi uma
O primeiro grande passo € aceitar grande recuperacdo para
o diagnostico, levei anos para ambos, eu me recuperando da
aceitar (Mae 3). cesariana e indo visita-lo
(Mae 3).
(...) A geneticista dizia que ela ndo (...) A fala do meu esposo foi
iria desenvolver podendo morrer importante, ele trouxe a
com 2 anos, meu marido me disse possibilidade de
que o gque ela dizia estava nos desenvolvimento da lasmim, que
livros, mas a Yasmim ndo era um apesar de estarmos assustados
livro e ndo estava la. (mae 4) com o diagnéstico, ela era Unica
e era nossa, iriamos estimular
ela (Mée 4).
A gente ouviu de tudo. Alguns A Elisa também tinha suas
diziam: Ah, nem vale a pena cuidar | condicbes (...). Entdo, ela [a
do coracao dela porque vocé vai médica] explicou que a cirurgia
perder tempo, vai se desgastar, e no coracdo precisava ser feita
ela vai morrer. Outros sugeriam até os 6 meses. Disse que, se a
2 que ela poderia ter uma chance gente pudesse segurar por mais

Aceitacdo do(a)
filho(a) como ele
(@) é

pequena. Eu pensava: "Como
assim? Eu vou cuidar da minha
filha! (Mae 1).

tempo, seria melhor, porque ela
estaria mais resistente.

A gente pensava: Ela é muito
forte. Acho que ela vai
consequir.

Mas ela fez tudo no tempo dela
(M&e 1).

(...) dizendo que ndo adiantava
estimular a crian¢a devido ao laudo
de trissomia 18 que tinha aparecido
no cariétipo e que ele morreria em
alguns dias.

(...) perguntou do meu marido e
disse  que normalmente ha
abandono paternal a criangas com

Com a experiéncia com a
geneticista, que a falta de
informacédo, fez ela ter uma
conduta retrograda e antiética
comigo (...)

J& no retorno da médica
pediatra de Henrique, ela disse
gue ele continuaria sendo o
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essa sindrome. Que era para eu me
preparar para perder meu marido
(Mée 3)

Henrique, e seria uma crianca
para cuidar e conviver e ndo
somente uma sindrome, que
irdo fazer de tudo para que ele
viva com qualidade de vida

(Mée 3).
A pediatra dela, que € 6&tima, | Ela dizia: "Vamos trabalhar com
3 sempre trabalha com a Elisa. E | Elisa, né?"

Cuidados/redes

minha mae tem
preocupac¢ao(...)Mae 1).

hoje  uma

E minha mae tem hoje, uma
preocupacao se ta comendo,

de apoio [preocupacdo] com o meu
marido... Ah, pro meu
coragdo(...), mas é aquela
preocupacio que criou nela. E
uma preocupacédo que ficou na
gente, né? (Mae 1).
(..) é seletiva na comida (...)a| (...)ela tem o laudo de paralisia
fonoaudidloga tenta introduzir varias | cerebral, mas sabe se expressar
comidas. (--r)
(...) quem convive com ela sabe | (...) Essa frase é verdadeira. E
lidar, ela ensina as pessoas que | que realmente para cuidar de
estdo convivendo. (Méae, 2). uma crianga com SE, é preciso
Para criar uma crianga é preciso | uma aldeia inteira, porque é
uma aldeia inteira (Mae 2). preciso varias instancias da
sociedade, educacao, saude,
politica, assisténcia social
(Mae 2).
A minha rede de apoio era a Maria, | Ela estava na familia a muitos
nao a chamo de secretaria do lar e | anos, (...)tem experiéncia(...)
nem de empregada ou baba, mas com a sindrome, ela foi minha
sim de anjo do céu (Mae 4). rede de apoio, se percebesse
ela com febre ou doente, levava
no médico, comprava 0s
remédios e me ajudava muito e
entendia a lasmim e seus
gostos, me ajudou muito eu
ficava despreocupada (Mae 4).
Quando ela entrou na escola, com 3 | (...) eu ndo queria coloca-la em
anos, foi outra dificuldade. uma escola tendo que entrar
4 Vocé vai procurar uma escola para | com advogado, sabe? Eu sei

Direito a escola

uma crianga que ndo anda e que
usa fralda, e ninguém quer aceitar.
Mesmo sendo lei, as escolas tentam
negar de alguma forma.

As vezes, as escolas publicas s&o
até mais receptivas(...) (Mée, 1).

que € lei, mas eu queria que ela
fosse aceita de coracédo, sabe?
N&o queria comegar com brigas
ou processos. Mas foi dificil,
porque muitas vezes vocé sente
gue, mesmo com a lei ao seu
lado, precisa convencer as
pessoas a aceitarem seu filho.
Mas, com muita dificuldade,
conseguimos coloca-la em uma
escola que a aceitou do jeito que
ela era (Mée, 1).
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(...) As maes da cidade estavam Quando me mudei para uma
em processo judicial para cidade menor, cheguei a fazer a
conseguir acompanhantes matricula, porém a salas
escolares para as criangas, entao superlotadas, com 25 alunos,
Henriqgue passou meses sem ir a sem nenhum cuidador ou
escola. (mae 3). cuidadora disponivel (Mae 3).

(...) morava em outro municipio a20 | (...) levava, combinando com as
km, da escola (...) terapias, ia na parte da manha

levava o irmd@o mais novo de
Henrique para escola e ia
trabalhar, no horario de almogo
voltava com o mais novo, e
levava Henrique para a cidade

(M&e 3).
A equipe, professoras, diretora, Eu disse que ndo era
coordenadora, professora de negligéncia a situacao dele,
Atendimento especializado, tiveram | faltava por problemas de salde
uma conduta de me chamar na e o conselho seria para maes

escola para conversar e dizer que a | negligentes (...) (Mae 3).
situacao de falta, exigia que elas
chamassem o conselho tutelar
pelas faltas da crianca (M&e 3).

Ha uma necessidade de | (...) é necessario fazer um
aprimoramento na acessibilidade | estudo de caso, para

escolar (...) (Mae 2). necessidade de cada crianca,
caso precise usar sonda,
colchonete para descansar se a
crianga tiver essa necessidade,
rampas, comidas especificas.

(Mae 2)
(...) a escola necessita mudar, A equipe deve ter um olhar
expandir os horizontes, evoluir e diferenciado com a situagéo.
mudar a pedagogia para a melhoria | Conhecer as expressividades
do desenvolvimento infantil (Mae da crianca de gostar e ndo
3). gostar, ficar alegre batendo

pernas e bracos ou triste,
quieto, trancando a boca para
ndo comer (...)

uma crianga com trissomia 18,
gue tem uma forma de
raciocinar e reagir diferente, no
tempo dele. Que estd em
desenvolvimento ainda do
movimento de pin¢a, poderia
ser desenvolvido outros
aspectos (Mae 3).

3 DILEMAS, DESAFIOS E POSSIBILIDADES ENFRENTADOS PELAS
FAMILIAS NO PROCESSO EDUCATIVO DAS PESSOAS COM SINDROME
DE EDWARDS

Pudemos constatar que a crianga, os jovens e 0 adulto em que se baseou

0 nosso estudo, com idades de 5, 17, 18 e 31 anos de idade, respectivamente,
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encontram-se dentro da porcentagem de 10% das criancas que chegam aos 12

meses de vida (Rosa et al., 2013; Cortivo, Camargo e Panis,2021) ou superaram
as estatisticas da mortalidade que atinge as pessoas com a SE.

Por se tratar de um caso raro e pouco documentado na literatura, a
existéncia de um adulto, dois jovens e uma crianca com SE, com as idades ja
apresentadas, demonstra que € possivel superar a expectativa de vida
documentadanaliteratura. Cabe destacar que esse baixo percentual de vida das
pessoas com SE, justifica o numero de participantes da pesquisa (4 sujeitos),
bem como o baixo registro de pessoas com a SE nas escolas.

Cortivo, Camargo e Panis (2021, p.3) atentam para a importancia de
informar outras familias “que estdo gestando ou tenham uma crianca com SE
guanto a possibilidade dessa maior sobrevida e melhor qualidade de vida com
apoio familiar associado ao trabalho multiprofissional”. Reafirmamos aqui a
importancia de estudos, a exemplo do nosso, no atendimento desse propaésito.

As falas das maes revelam como é impactante o diagnadstico tardio, a
ausénciade informacdes e orientagdes sobre a crianca com SE, suas chances
de sobrevivéncia, sobrevida, os marcos de desenvolvimento, além do seu
processo educativo e escolar.

A auséncia de informacdes precisas, com embasamento cientifico, ou
acesso as informacdes superficiais e desatualizadas, muitas vezes disponiveis
na midia, pode assustar as maes, amedronta-las, dificultando nos cuidados
dos/das seus/suasfilhos/as. Da mesma maneira, podem impactar a atuacao dos
profissionaisde salude e da educacéao, na orientacdo as familias, nasua conduta
ética e profissional, influenciando direta ou indiretamente, na qualidade de vida
e mesmo na sobrevivénciadas pessoas com SE. A escassez de orientagédo e
encaminhamentos adequados tém uma repercussdo muito negativa na
sobrevida dessas pessoas.

De acordo com Barnese Carey (2018, p.14) as familias quetém bebés com
trissomia vivenciam uma situacéo particularmente Unica. “Primeiro, a familia
precisa lidar com a baixa taxa de sobrevivéncia e, em seguida, a familia deve
lidar com a perspectiva de incapacidade de seus bebés sobrevivem”. Esse
desafio, entretanto, como vimos nas falas das maes é superado a partir da
aceitacdo do (a) filho(a) como ele &, aqui o papel de uma rede de apoio,

envolvendo a equipe multiprofissional € fundamental.
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Ficou demonstrada a importdncia do papel formativo das familias no

desenvolvimento global das pessoas com SE, que envolve linguagem, a
motricidade, a cognicdo e as competéncias sociais e pessoais. Sendo assim, é
fundamental o dialogo constante entre a escola e a familia, assim como o
envolvimento das familias na construcéo dos planos de ensino para elas.
Pudemos observar nos relatos das mées que em se tratando das
experiéncias escolares, o direito a educacdo inclusiva e de qualidade,
asseguradospela legislacao brasileira,ndo se constitui aindaumarealidade para

as pessoas com SE.

4 CONSIDERACOES

A presente pesquisa traz dados sobre a realidade enfrentada pelas
pessoas com Sindrome de Edwards (SE) e seus familiares naimplementacgéo e
acompanhamento do seu processo educativo. Os depoimentos das maes
entrevistadas revelam como principais dilemas, o impacto emocional do
diagnastico, os processos de aceitacéo familiar, a rede de cuidados e o direito a
educacdo inclusiva. Além desses topicos, as falas apontam como aspectos que
tém dificultado o processo educativo de seus/suas filhos/as, as barreiras sociais
(arquitetbnica, atitudinal, metodolégicas) além da Iluta por servicos
especializados. Esses dilemas complexos, envolvem desde a aceitacao inicial
do diagnéstico até as lutas cotidianas por garantias de direitos basicos, como
acesso a escola e a ambientes sociais inclusivos.

Os resultados demonstram que, embora existam legislacdes e politicas
publicas que garantem o direito a educacéo inclusiva, na pratica, barreiras ainda
persistem. Dentre essas, a falta de preparo profissional por parte de alguns
gestores, professores e profissionaisde saude para lidar com as diferencas. Ha
ausénciade formacdes especificas para esses profissionais sobre deficiéncia,
sindrome e outras condi¢fes inerentes a muitas pessoas e que inevitavelmente,
se fazem presentes nos espacos sociais e escolares. Além desses, a falta de
infraestrutura é outro desafio apontado pelas familias como entrave para o pleno
desenvolvimento das potencialidades dessas pessoas: a crianga, 0s jovens e 0
adulto com SE, dificultando os seus processos de aprendizagem e convivéncia

social.
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Em se tratando de uma sindrome que tem por consequéncia Varios

problemas de saulde, é essencial o acompanhamento integrado, com didlogos
frequentes entre os profissionais da saude, da educacgdo e familiares. Essa
articulacdo € fundamental para o acompanhamento das pessoas com SE,
considerando sobretudo, a criacdo de espacos-tempos que permitam
regularidade noacompanhamento dos seus processos de desenvolvimentoe de
aprendizagem, mesmo quando essas, por motivo de saude, estejam impedidas
de se deslocarem até a escola. O atendimento escolar hospitalar e/ou
atendimento escolar domiciliar sdo exemplos de alternativas para garantiadessa
regularidade.

Essa pesquisa reafirma que o processo educacional € um direito
indubitavel, intrasferivel, capaz de transformar vidas e construirpontes para uma
sociedade mais inclusivaeigualitaria. E de extrema importancia que educadores
e formuladoresde politicas publicas assumam, juntamente com as pessoas com
SE e seus familiares, o enfrentamento dos problemas que envolvem essa
sindrome, assegurando a essas pessoas, condi¢cfes dignas de acesso ao
conhecimento e ao convivio social.

Pudemos constatar que como para qualquer pessoa, a escola constitui-
se em um espaco formativo importante e necessario para as pessoas com SE,
considerando o seu direito constitucional e comprovado potencial para a
aprendizagem. Isso reforca a necessidade de ampliar o debate académico sobre
a Sindrome de Edwards no campo da educacdo, com mais estudos que
explorem métodos e préaticas de ensino inclusivos, rompendo com os modelos
homogeneizantes e respeitando as singularidades inerentes a condi¢cédo das

pessoas com essa sindrome.
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